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Resumo

Estudos revelam que os sintomas dos portadores de transtornos do humor afetam seus familiares,
podendo alterar a vida destes de forma perturbadora e levé-los a desenvolver atitudes hostis em
relacdo ao doente. O objetivo deste trabalho foi contribuir para a melhoria das relacoes
intrafamiliares. Os resultados, colhidos através de questionarios e dos relatos dos familiares,
mostraram que a maioria possuia idéias vagas ou errdoneas sobre os distarbios de humor e
desconhecia o diagndstico médico recebido pelo paciente. Todos, de alguma forma, referiram ter
sido afetados pela doenca do seu familiar. O trabalho psicoeducativo contribuiu para a melhoria
do relacionamento com o paciente, maior disponibilidade para ajuda e para o bem-estar do
proprio familiar.

Palavras-chave : educagao; familia; transtornos do humor; qualidade de vida; anélises descritivas e
exploratorias.

Abstract

Studies reveal that the symptoms of those who have mood disorders exert effect on their families,
by annoying their life and causing them to develop hostile attitudes toward the ill person. The
objective of this work is to contribute to improve relationships among the family members. The
results, obtained from the questionnaires and reports of the family members, showed that the
majority had very vague or erroneous ideas about mood disorders and knew little or nothing about
the diagnosis received by the patient. All of them, in someway, were affected by the symptoms of
the ill person. The psycho educational program contributed to improve the relationship with the
patient, to provide more support and to promote well-being for the family members.

Key words: education; family; mood disorders; quality of life; descriptive and exploratory
analysis.
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Pesquisas sugerem que atitudes negativistas
por parte de familiares constituem-se emum
fator derisco paraoagravamento do curso da
doenga bipolar (Miklowitz, Goldstein,
Nuechterlein, Snyder e Mintz.,1988), da
depressao unipolar (Hooley, Orley e
Teasdale,1986) e das doencas psiquiatricas
(Butzlaff e Hooley, 1998).
A prética clinica mostra que o convivio com
um depressivo pode ser arduo para o familiar,
sobretudo para o cuidador, constituindo-se
em uma fonte de estresse cronico. Esse risco se
acentua quando héa falta de informacdes
adequadas ounogdes erroneas sobre a doenga.
Nas palavras de Craighead e Miklowitz (2000
,pg.61):
“0s modelos psicoeducacionais reconhe-
cem que os episoddios do distarbio psi-
quiatrico criam uma grande sobrecarga
de ordem pratica, emocional e financeira
para os familiares envolvidos. Quando
sob esse tipo de estresse, muitos fami-
liares mostram comportamentos de
elevada emocgao expressa..”

Por outro lado, verifica-se que quando os
familiares de portadores de disttrbio bipolar
sdo submetidos a uma intervengdo psicoe-
ducativa, a interacdo familiar torna-se mais
positiva (Honig et al., 1997; Simoneau,
Miklowitz, Richards, Saleem e George,1999).
Outros trabalhos publicados (Johnson et al.
1.999; Miklowitz et al.,2000) concluem que
intervengdes psicoeducativas com familiares,
em conjunto com a medicagdo, mostram-se
efetivas na prevencdo de recidivas.

Neste sentido, desenvolveu-se, no segundo
semestre do ano 2001, uma proposta de
atendimento psicoeducacional para famil-
iares de pacientes portadores de transtornos
do humor acompanhados pelo Programa de
Atendimento a Doencas Afetivas e Ansiedade
da Universidade Federal de Sao Paulo
(PRODAF).

O projeto de abordagem psicoeducativa para
familiares foi planejado para atuagdo em dois
niveis: a) diddtico - oferecer informagdes e
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orientacdo quanto a natureza dos disttrbios
do humor, seus fatores de risco, sintomas e
tratamento; b) terapéutico - proporcionar
continéncia e suporte para possiveis conflitos
pessoais e/ou interpessoais surgidos no
convivio com o portador desses disttrbios.

O objetivo deste programa foi contribuir para
a melhoria do relacionamento entre
familiares e pacientes.

Método

Participantes

De 12 familiares convidados, oito aceitaram
participar do programa. Destes, cinco eram
parentes de pacientes portadores de de-
pressdo unipolar e trés de pacientes bipo-
lares. Os oito participaram desde o inicio até o
final do programa, sendo que alguns faltaram
a um ou dois encontros.

Procedimento

Foram realizadas 10 sessdes semanais, com
duracdode1hora e30minutos.

Coordenadas por uma psicéloga, as sessoes
eram semi-estruturadas, havendo, para cada
encontro, um tema e itens predefinidos,
proporcionando-se um espaco para compar-
tilhamento de questdes pessoais, troca de
experiéncias e busca de estratégias para
melhor controle da doenga e solugao de pro-
blemas.

A fim de investigar a percepcao e as crengas
dos familiares sobre a doencga, o impacto sobre
a sua vida e a percep¢do quanto aos efeitos
deste trabalho de intervencao, foram desen-
volvidos trés questionarios, com perguntas
elaboradas pela mesma psicéloga que
conduziu as sessdes psicoeducativas (anexos
I, Telll ). Estes, impressos em folhas, eram
distribuidos a cada participante, ao qual foi
solicitado para que os respondesse por escrito.
As instrugdes oferecidas eram para que
respondessem as perguntas de forma sucinta
e sincera.

Através dos questiondrios respondidos e dos
relatos dos participantes, foram colhidos os
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dados relacionados aos seguintes temas:
idéias iniciais sobre a doenga; possibilidade de
dialogo com o paciente acerca da doenca; im-
pacto da doenga e efeitos da intervengao.
Segue-se umresumo de cada uma das sessoes:
Encontro1- Apresentacdes

Apo6s a explanacdo do programa , houve a
apresentacdo pessoal dos participantes. Em
seguida, eles responderam ao primeiro
questionario, explorando suas idéias sobre o
transtorno do humor do paciente. As pergun-
tas investigaram o grau de conhecimento
sobre a doenca, crencas quanto ao seu
surgimento e manutencdo, e expectativas
relacionadas a cura. Uma das perguntas
indagava, especificamente, se participante e
paciente conversavam abertamente sobre a
doenca.

Encontro 2 - Transtornos do humor

Tratou-se do significado da palavra humor,
tipos de transtornos do humor, diferen-ciacao
entre depressdo e quadros semelhan-tes,
mitos ligados a depressao e prevalén-cia da
depressdo. A partir da exposigdo, os partici-
pantes tentaram identificar sintomas
observados no paciente, discutindo em segui-
da o tema emgrupo.

Encontro 3 - Fatores derisco

Inicialmente, cada familiar relatou ao grupo o
que ele, pessoalmente , acreditava ser a causa
da doenga. A coordenadora apresentou, a
seguir, um quadro explicativo dos possiveis
fatores de risco e conduziu a discussdao de
alguns casos.

Encontro4 - Impactol

Os participantes responderam ao questio-
nario relativo ao impacto da doenga sobre eles
e possiveis repercussdes em sua vida. O tema
foi entao discutido em grupo e houve troca de
experiéncias.

Encontro 5-Impacto I1

O grau de mobilizacdo dos participantes fez
com que se prosseguisse com o tema do
Encontro 4. Para ajudar os familiares a
entenderem melhor suas emogdes e reacoes,
propos-se a discussao dos estagios da agonia
(choque, negacao, raiva, barganha, depressao
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e aceitacdo) experienciados pelos pacientes
terminais e descritos por Ross (1981), esta-
belecendo-se algumas analogias com a
experiéncia emocional dos participantes.
Encontro 6 - Personalidade

Seguindo o modelo das sessdes anteriores,
discutiu-se a importancia de discriminar os
aspectos psiquicos e comportamentais rela-
tivos a doenca e a personalidade, e como essa
distingao poderia ser aplicada a cada caso.
Encontro 7 - Tratamento

Abordaram-se as modalidades terapéuticas
dos transtornos do humor.

Encontro 8 - Apoio social

Tratou-se da importancia do apoio social para
o tratamento, destacando-se o papel da fami-
lia como principal fonte de suporte social.
Discutiram-se as diversas formas de ajuda ao
paciente, e o desenvolvimento de estratégias
possiveis.

Encontro9 - Autocuidado

Esta sessdo teve como foco central as pos-
sibilidades de auto-ajuda para os familiares.
Encontro10- Avalia¢ao

Foi oferecido o terceiro questionario aos parti-
cipantes e solicitado que eles avaliassem o
programa psicoeducacional, incluindo co-
mentdarios e sugestdes para o proximo traba-
lho. Em seguida, a avaliagdo foi discutida em

grupo.
Resultados e discussio

.Idéias iniciais

Emrelacdo ao conhecimento da doenga, grande
parte dos familiares revelou ndo conhecer
com exatiddo o diagnostico psiquiatrico, nem
mesmo os sintomas do doente. Tendem a
percebé-los, de forma simples, com idéias
vagas, tais como: “ela é um pouco ansiosa”;
“uma certa tristeza, achando que esta
causando incdémodo ou atrapalhando as
pessoas”;“ficou sensivel com o falecimento do
irmao”; “ sempre nervosa, ndo sorri”’; “um
pouco de instabilidade emocional, irritabili-
dadesubita”.

Apenas duas pessoas do grupo relataram com
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exatiddo o diagnostico médico e descreveram
os sintomas de forma precisa. Nesses dois
casos, as familiares eram as cuidadoras diretas
do paciente. Uma delas, esposa de um bipo-
lar, além de cuidar dele em casa, acompanha-o
nas consultas médicas e busca ativamente
informacdes sobre o transtorno. A outra, filha
de uma paciente idosa, sente-se responsavel
pelo bem-estar da mae e também acompanha
todos os passos do tratamento.

Os seis integrantes do grupo que dispdem de
poucas informacdes sobre a situacdao do
paciente, em sua maioria, ndao acompanham
o doente as suas consultas médicas. Alguns
mostram dificuldade de relacionamento com
o paciente, havendo distanciamento fisico e
afetivo entre eles. Alguns passaram a ter
conhecimento da doenca somente um ano
ap0s o paciente ter comecado o tratamento.
Com relacdo as atribuicoes feitas quanto ao
surgimento e manutengio da doenga, observou-
se, até mesmo em funcdo da falta de conhe-
cimento, uma tendéncia geral a atribuir a de-
pressdo do paciente a uma causa especifica, e
nao multifatorial.

Eventos de vida estressantes foram os mais
citados como fator determinante do trans-
torno do humor, tais como a perda de um
ente queridoou a separacdo dos pais.

Para alguns, os aspectos psicolégicos do
paciente (“ela é muito parada e pensa muito”
ou, “ela é uma pessoa carente”) determinaram
o surgimento da crise depressiva. Outros a
relacionam ao trago de personalidade do
paciente: “sempre nervosa, nao sorri” ou “ela
€ uma pessoa ansiosa”.

Observou-se também que alguns familiares se
véem como responsaveis pelo aparecimento
da doenca. Uma made relatou: “cheguei a
pensar que talvez ela tivesse algum disttarbio
por eu ndo ter dado tanta atengdo para ela
quando pequena”. Outra made relacionou a
depressdao da filhacom o fato deela ter sido
muito rigida na educacdo dos filhos. E o
marido de uma paciente, ao explicar os
motivos da doenca da esposa, meio sem jeito,
afirmou: “sou ausente”.
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No caso desses que se véem como respon-
saveis, observou-se uma tendéncia para se
culparem. Sua razdo para participar do pro-
grama psicoeducacional era parte de uma
tentativa de reparar o“dano causado”.
Quanto as expectativas em relagio a cura, a
totalidade dos familiares de pacientes com
depressdao unipolar reportou acreditar na
cura para o problema. J& os familiares de
pacientes bipolares responderam de forma
diferente: “sempre existe esperanca” ou “a
doenga é incuravel e pode evoluir”.

Com referéncia a pergunta a respeito dos meios
para se chegar d cura, a maioria respondeu que o
caminho era através de tratamento médico e
da psicoterapia. Interessante observar que
esta visdo mais “cientifica” dos familiares
sobre 0s meios de tratamentos, de certa forma,
pouco condiz com a falta de conhecimento
inicial que eles apresentaram sobre o quadro
do paciente. Como hipotese, acredita-se que
eles tenham se inteirado dessas formas de
tratamento através do proprio paciente, o qual
ja iniciara o seu tratamento no PRODAF
anteriormente ao inicio deste programa psi-
coeducacional .

Além de a cura ser vista como possivel através
da medicacdo e da terapia, duas pessoas
relataram que o esforco pessoal do paciente é
que o levara a sarar. E outras duas adicio-
naram o apoio da familia como fator
fundamental paraa cura.

.Possibilidade de didlogo acerca da doenca
A maioria dosfamiliares relatou que ndo se
sentia a vontade para falar sobre a doenga
com o paciente. Alguns sequer conversavam
a respeito, outros o faziam ocasionalmente.
Um familiar relatou ter receio de tocar no
assunto para “nao fazé-lo sofrer mais”. Em
alguns casos, percebeu-se uma falta de
didlogo em geral, atribuida ao problema de
relacionamento e ndorelacionados a doenca.
.Impacto da doenga

Todos revelaram sentimento de tristeza e
preocupacao pelos problemas do paciente. A
doenca gerou intensa ansiedade e inse-
guranga para a maioria, notadamente na fase
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inicial da doenca. A manifestacdo do senti-
mento de raiva foi destacada por duas pessoas
do grupo.

Observou-se que a forma de manifestar a
raiva ou a ansiedade se revelou diferente para
cada familiar, em func¢ao das circunstancias de
vida de cada um e do significado pessoal
atribuido a doenca.

Uma das duas participantes que revelaram
sentir raiva do doente afirmou que esse
sentimento decorria do fato de ela acreditar
que a mae, viava e com caréncia afetiva, usava
a doenca para chamar atencado e exigir sua
companhia. A segunda disse sentir raiva
porque as sucessivas crises de mania do
marido bipolar a faziam imaginar que ele a
enganara: “casei com uma pessoa e ali estava
outra”. Nos dois casos, parece claro que
quando os sintomas da doenga sdo inter-
pretados erroneamente como se fossem atos
intencionais, podem gerar sentimentos hostis
nos familiares. Isso, por sua vez, pode levar a
atitudes negativas frente ao doente, como foi o
caso da filha que comecou a perder a
paciéncia com a mae e a brigar com ela. E
também o da esposa do paciente bipolar, que
pensou em separacdo. Essa hipotese também
foi observada no estudo de Wendel,
Miklowitz, Richards e George (2000), a saber:
familiares com atitudes criticas e hostis para
com o doente tendem a acreditar que os sin-
tomas e comportamentos negativos dele estao
sob seu controle voluntario. E quando isso
acontece, ele passa a ser cobrado para que
mude os seus comportamentos.

Com referéncia a ansiedade, duas familiares,
filhas de pacientes idosas com depressao
unipolar e totalmente dependentes, relataram
que viviam extremamente apreensivas pela
doenca damae. Acreditavam que a depressao
pudesse matar a mae. Em uma dessas filhas, a
intensa ansiedade gerava “dor no estdmago e
diarréia” e a prejudicava no trabalho.
Segundo ela, “eu s6 desejava um médico perto
da minha mae dia e noite”.A segunda relatou
que sua angustia aumentava ao imaginar
que ela propria poderia um dia ter a doenga da
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mae, e ao pensar que a depressdao poderia
tornar uma pessoa “louca”.

Outro participante relatou que a doenga da
esposa gerou-lhe grande apreensdao por
imaginar que teria que fazer uma refor-
mulacao total da sua vida profissional, uma
vez que o seu trabalho atual exigia constantes
viagens. Essa ansiedade, por sua vez, olevoua
ser hostil e agressivo com a esposa, preju-
dicando o relacionamento conjugal.

Ja aesposa que sentiu raiva do marido, doente
bipolar, vivia apreensiva, “com medo das
suas alucinacdes”, e, sem saber como se
conduzir, “a minha vontade era de fugir”.
Receava muito que o marido saisse de casa e se
perdesse, que “brigasse no transito ou batesse
ocarro”.

Observou-se, em todos os casos relatados, que
aqualidade do cuidado prestado ao paciente é
prejudicada pela desorientacdo, medo e raiva,
decorrentes da falta de conhecimento sobre a
doenca.

.Avaliacao dos efeitos da intervencao

Na avaliacao dos participantes do programa,
o trabalho psicoeducacional realizado foi
muito importante para informacgdes e
esclarecimentos sobre os transtornos do
humor em geral e, sobretudo, o transtorno
particular decada paciente.

A desmistificacdo de idéias erroneas e a
conscientizacdo de que o paciente é um
portador de transtorno de humor despertou,
segundo eles, maior respeito pela doenca,
bem como maior interesse em prestar ajuda.
Um exemplo ilustrativo é o da esposa do
paciente bipolar, que afirmou nao pensar mais
em separacao, procurando, ao contrario, estar
mais proxima do marido para ajudar na sua
recuperagao.

Outro beneficio relatado foi uma maior
tranquilidade interna para lidar com o
problema. Segundo alguns, a diminui¢do da
propria ansiedade contribuiu também para
reduzir a do paciente. Alguns declararam
sentir-se aliviados, com menos sentimento de
culpa e menos angustia.

Esses dados estdo em consonancia com as
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conclusdes de Hogarty ef al. (1986) , segundo
as quais, os membros da familia, quando
treinados em habilidades para controlar a
doenca, tendem a reduzir sua ansiedade e se
aliam ao paciente na prevencdo de recaidas.

O dialogo com o paciente, que era restrito,
apresentou também melhoras, na avaliacao
dos participantes. A maioria relatou ter
vencido o medo de conversar sobre o assunto
da doenca, bem como o de falar dos seus
proprios sentimentos. Como conseqiiéncia, o
relacionamento entre familiar e paciente
melhorou, com maior entrosamento e tole-
rancia e menos hostilidade. Dois deles pas-
saram até a programar, pela primeira vez,
atividades recreativas com o paciente.

Apos a compreensao da natureza e dos sin-
tomas dos distarbios de humor, alguns par-
ticipantes perceberam sintomas em si pro-
prios, ou identificaram quadros semelhantes
em outros parentes. Um deles concluiu que se
encontrava, atualmente, numa fase depres-
siva, e pediu orientagdo para o tratamento.
Outro manifestou interesse em fazer terapia
individual no préprio ambulatério.

Aspecto bastante destacado pelos familiares
como relevante contribuicdo deste trabalho
psicoeducativo foi a conscientizacao da im-
portancia do seu préprio bem-estar emocional
como condigdo necessaria para melhor ajudar
o paciente. A esposa do doente bipolar deu o
seguinte depoimento: “ Para poder ajudar o
paciente é preciso que eu esteja bem, sendo a
minha ajuda sera menor... - agora me sinto
muito mais como uma pessoa e Ndo como uma
enfermeira... - quase sempre me sentia
responsavel em cuidar dele e ndao de mim”.
Outra familiar, sentindo-se mais aliviada ap6s
o trabalho psicoeducativo, resolveu repro-
gramar sua vida, reservando um dia da
semana para dedicar-se a atividades que lhe
dao prazer. Nos dois ultimos encontros,
observou-se nela uma mudanca também no
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cuidado com a aparéncia pessoal, apre-
sentando-se bem-vestida e maquiada. Decla-
rou ser hoje uma pessoa mais feliz, pois sua
vida junto a um doente depressivo deixou de
ser um fardo.

Finalizando, a maioria dos familiares relatou
sentimentos esperan¢osos de uma vida com
melhores perspectivas, tanto para si como
para o paciente.

Consideragoes finais:

Embora os dados obtidos deste trabalho
tenham sido extraidos de um grupo com
numero pequeno de participantes, quantitati-
vamente pouco representativo, os depoi-
mentos dos participantes apontam para a
importancia do trabalho psicoeducacional
com familiares de pacientes portadores de
transtornos do humor, no sentido de
favorecer o relacionamento com o doente.
Tudo isso deve convergir positivamente para
o progresso terapéutico dos pacientes.

Como propostas de continuidade e aprofun-
damento deste trabalho, sugere-se para um
préoximo, uma definicdo mais operacional de
alguns conceitos apresentados - como
sentimentos de raiva, da ansiedade, da tris-
teza, e concepgdes comportamentais sobre o
transtorno de humor - o que possibilitaria
uma medicdo mais objetiva dos resultados.
Propde-se, também, um cuidado maior
quanto a estruturacdo da forma de se
avaliarem os efeitos da intervengdo psicoe-
ducativa para os participantes do grupo.
Imaginando-se que estes podem ter ficado sob
o controle do medo de ferir o terapeuta e
deixado de expressar alguma possivel idéia
pouco favoravel ao trabalho, essa variavel
seria melhor controlada se o avaliador fosse
uma pessoa diferente do terapeuta e que este
nao fosse informado quanto a procedéncia das
opinides e avalia¢des.
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Anexo I - Questionario para avaliacao da per-

cepc¢do dos familiares sobre a doenca do(a)

paciente.

- O que o (a) motivou a comparecer ao Prodaf
hoje?

- Qual a sua expectativa em relacdo a este
encontro?

- Vocé se dispés a vir por sua propria
iniciativa oua pedido do (a) paciente?

- A seu ver, que problemas o (a) paciente
apresenta?

- Qual é 0 seu pensamento a respeito disso?

- Como vocé se sente em relacao ao problema
dele (a)?

- Vocé tem conversado abertamente sobre
estes problemas?

- Vocé acredita que seus problemas de satide
mental tém cura?

- Na sua opinido, que tipo de tratamento é
indicado para este caso?

Anexo II - Questionario sobre o impacto da

doenga

- Quando e como vocé tomou conhecimento
da doenga do (a) paciente?

- Como vocé se sentiu apés o conhecimento
dofato?

- Que pensamentos ocorreram a vocé nesse
momento ou mesmo depois?

- Como vocé agiu nessas circunstancias?

142

- Na sua opinido, como a doenca do (a)
paciente afetou a vocé e a sua vida como um
todo? (conseqiiéncias positivas e/ou
negativas).

- Como afetou a outros membros da familia?

- O relacionamento entre o paciente e os
familiares melhorou ou piorou apds o sur-
gimento da doenca?

Anexo III - Questionario de avaliacio do

programa psicoeducativo

- Apo6s ter participado dos encontros
psicoeducacionais, como vocé avalia esse
programa? Os encontros foram impor-
tantes para vocé? Em que sentido?

- Houve alguma contribuicdo dos nossos
encontros para vocé como pessoa? Se houve,
quais foram?

- Na sua opinido, houve alguma mudanca na
interacdo familiar apds o trabalho psico-
educativo?

- Quais eram seus pensamentos sobre a
depressao do (a) paciente antes do trabalho
psicoeducativo? E hoje?

- Quais eram seus sentimentos sobre o
problema de humor do (a) paciente, antes do
trabalho psicoeducativo? E hoje?

- Que aspectos, a seu ver, sao importantes e
deixaram de ser abordados nos nossos
encontros?
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